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JUSTIFICACION GENERAL

La medicina actual ofrece cada vez més posibilidades y
alternativas en el tratamiento de las enfermedades. La
enfermedad afecta a personas concretas convirtiéndolas
en pacientes y el ejercicio clinico sitda a los profesionales
ante pacientes distintos, con evoluciones clinicas diversas
y, al mismo tiempo, cambiantes.

El desarrollo cientifico y tecnoldgico pone a disposicion de
los profesionales, en general, distintas opciones terapéuti-
cas ante un mismo diagndstico. Es responsabilidad de los
profesionales conocer la “lex artis”y mantener sus niveles
de competencia profesional en cada dmbito de atencion.

El objetivo de cualquier actuacion en el &mbito sanitario
debe estar orientado a lo que el paciente considera su
propio bien y proporcionarle medios para mejorar en la
situacion de salud en la que se encuentra. Este objetivo,
el mejor interés del paciente, obliga al profesional a elegir
entre distintas alternativas terapéuticas y realizar procesos
de discernimiento para tomar las mejores decisiones para
el paciente.

En el ejercicio clinico, los problemas se plantean en per-
sonas y contextos concretos y determinados. Por eso hay
que adecuar las medidas diagndsticas, terapéuticas y de
monitorizacién a los objetivos terapéuticos definidos en
cada momento en funcién de la situacién clinica y personal
del paciente.

Tomar decisiones no es un acto extraordinario. Supone
elegir entre varias alternativas. Si no hay alternativas no
hay eleccién y, por tanto, no hay decisién. Forma parte del
aprendizaje, el ejercicio y el desarrollo profesional. Hacerse
un profesional sanitario consiste en aprender a tomar deci-
siones y asumir responsabilidades. Es primordial que, ante
diferentes procedimientos diagndsticos o terapéuticos a
emplear o ya iniciados, los profesionales adquieran el
habito intelectual y practico de considerar varias posibi-
lidades: que estén indicados, que estén contraindicados,
sean futiles, quiza no sean oportunos para el paciente, sean
factibles o sean percibidos como extraordinarios. Hay que
tener en cuenta siempre que no es posible alcanzar una
certeza absoluta, porgue en la medicina se trabaja con
probabilidades.
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En el proceso de toma de decisiones hay pasos que son
responsabilidad del especialista, mientras que otros depen-
den del paciente o de su representante. Si el médico con-
sidera que una medida es f(til, no debe aplicarla o debe
retirarla. Puede haber otras situaciones en que la medida
puede ser adecuada, pero su aplicacién depende de los
valores o preferencias del paciente o su representante. En
ese caso, debe tenerse en cuenta su opinidn,

La Adecuacién de Medidas Terapéuticas (AMT) es la deci-
sién de no iniciar o retirar algun tipo de medidas diagnés-
ticas o terapéuticas cuando se percibe una desproporcion
entre los fines que se persiguen y los medios empleados,
con el objetivo primordial de servir al bien del paciente.

Este proceso pertenece a la evaluacién que hacen los clini-
cos de la evolucién del paciente y de la pertinencia de los
tratamientos que recibe o se le pueden ofrecer para no caer
en la obstinacidn o el abandono terapéutico. En algunos
casos, la adecuacion de medidas puede ser planteada por
el propio paciente, la familia o alguno de los profesionales
(no médicos) involucrados en la atencidn del paciente. La
adecuacion es un proceso dindmico, continuado, y a veces
cambiante segun los estadios de la enfermedad. Cambian
las alternativas terapéuticas, las posibilidades del paciente
y las expectativas que la propia evolucion genera tanto en
el paciente y su familia como en los profesionales que le
atienden. Por eso conviene aceptar que llevamos a cabo
una Adecuacion Dindmica de Medidas (ADM). Este término
incluye no solo tratamientos, sino también procedimientos
diagndsticos o rutinas de monitorizacion,

Desde el punto de vista ético, la decision de retirar y la de
no iniciar un tratamiento no presentan diferencias. En la
préctica, resulta mas facil la segunda. La retirada puede
ser percibida como un abandono, exige mas informacién
y explicaciones al paciente y la familia y deja mayor huella
en el informe clinico y en la vivencia del profesional.

La AMT se suele asociar a procesos finales de vida y se
entiende a veces, Unicamente como retirada de tratamien-
tos de soporte vital. Este enfoque limita el uso del concepto
y priva a muchos pacientes de que, en otras etapas mas
precoces de la evolucién de su enfermedad, se hagan pro-
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Justificacién general

cesos adecuados de discernimiento y toma de decisiones
que tengan en cuenta la naturaleza, la trayectoria clinica
y el pronéstico de la enfermedad en el contexto del bien
integral del paciente.

El objetivo de este documento es proporcionar a los pro-
fesionales una herramienta que les ayude en su gjercicio
clinico a reflexionar y buscar el bien del paciente, marcar
objetivos terapéuticos en cada momento y subordinar la
eleccion de las medidas terapéuticas a estos presupuestos.

En el documento se abordan distintos dmbitos de actua-
cién, escenarios clinicos y problemas posibles en el ejer-
cicio de la Pediatria. Es previsible y deseable que estos
escenarios se vayan completando y enriqueciendo con las
aportaciones de los distintos especialistas.

La iniciativa surge en el Comité de Etica de la Asistencia
Sanitaria (CEAS) del Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus, consciente de que la Pediatria es un dmbito de espe-
cial dificultad para estos procesos.

PECULIARIDADES PEDIATRICAS

La Pediatria es la medicina integral del periodo evolutivo
de la existencia humana desde la concepcidn hasta el fin
de la adolescencia, época cuya singularidad reside en el
fenémeno del crecimiento, maduracion y desarrollo bio-
l6gico, fisioldgico y social que, en cada momento, se liga
a la intima interdependencia entre lo innato heredado y
lo adquirido por el medio ambiente en el que el nifio y el
adolescente se desenvuelven.
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La toma de decisiones en Pediatria tiene particularidades
que hacen de este proceso algo singular.

* Los nifios son ‘personas que cambian a lo largo de su
crecimiento y desarrollo!

*+ Lacapacidad cognitiva y de comunicacién se desarro-
llan y varian a lo largo del tiempo.

* La madurez psicoldgica y emocional depende de la
interaccidn entre factores fisicos, personales y relacio-
nales.

* Larelacién y la dependencia en cuidados, afectiva y
legal con sus familiares o tutores evolucionan a lo largo
del tiempo.

* Los nifios son sujetos de especial proteccidn por las
administraciones y los sistemas sanitarios, especial-
mente en situaciones de vulnerabilidad.

+ Con frecuencia no se les permite participar en los
procesos de comunicacion, discernimiento y toma de
decisiones en relacidn con su situacién de enferme-
dad.

* Muchos de los pacientes pediatricos en los que se plan-
tea la adecuacién de medidas no pueden expresar su
voluntad, ya sea por edad o discapacidad.

* Alos nifios se les considera “presuntamente incompe-
tentes” para tomar decisiones en relacién a su salud.

* Los fallecimientos de los nifios se perciben, en ocasio-
nes, como un fracaso profesional.

+ Las dificultades por parte de los profesionales en la
aceptacién de la evolucién hacia la muerte de los
pacientes pedidtricos y en la comunicacién de malas
noticias pueden contribuir a que se den mas situaciones
de obstinacion terapéutica.
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CONCEPTOS VINCULADOS
A LA ADECUACION DE MEDIDAS

H istéricamente, para justificar la toma de decisiones vin-
culada a la retirada de tratamientos se ha hablado de
encarnizamiento, ensafiamiento u obstinacién terapéutica.
Y para evitar esas actuaciones, se acudia al término “limi-
tacién del esfuerzo terapéutico” La expresién "limitacién
del esfuerzo” presenta connotaciones negativas, al dar a
entender que se deje de hacer “todo lo posible” Por eso el
término limitacién se ha ido cambiando al de “adecuacién’
Aun asi, la expresién “adecuacién del esfuerzo terapéutico”
sigue sin expresar correctamente el significado de lo que se
hace. Por eso se ha de hablar de Adecuacién de Medidas,
ya sea incluyendo el término terapéuticas (AMT), aunque
debe incluir diagndsticos y monitorizacién, o el de “diné-
micas” (AMD) para aclarar que es un proceso cambiante,

La AMT no debe anticipar el final de la vida. La AMT per-
mite la muerte natural del paciente sustentdndose en oca-
siones en retirar tratamientos y otras en no instaurarlos. Es
un objetivo de la integracién de la AMT en la atencidn sani-
taria evitar la continuacién de tratamientos fdtiles o que tras
administrarlos durante un tiempo se muestran ineficaces
(es la denominada futilidad terapéutica). En este contexto
también puede evitarse la denominada futilidad diagnéstica
en la que se contintan realizando pruebas diagndsticas
que, aunque puedan dar informacién al clinico, no aportan
nada al paciente en relacién con su proceso.

Habitualmente, se plantean cuestiones relacionadas con
la AMT en relacién con la reanimacion cardiorrespiratoria,
soporte ventilatorio, hemodialisis, quimioterapia paliativa,
soporte nutricional y de hidratacion, soporte transfusional,
ingreso en UCI, antibidticos y vasoactivos, marcapasos,
cirugia y medicina experimental.

AUTONOMIA Y COMPETENCIA

La autonomia es la capacidad del paciente para formular
su propio bien y tomar decisiones en el &mbito de la salud
en su propio beneficio. Requiere competencia, libertad y
responsabilidad.

La competencia es la capacidad de la persona para enten-

der lo que se le explica, decidir sobre ello, asumir el alcance
de la decisién y mantenerla en el tiempo.
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Para que la persona competente sea auténoma ha de estar
libre de coacciones y condicionamientos.

Al paciente menor de edad se le presupone incompe-
tente. Al mayor de edad se le supone competente. Sin
embargo, la competencia no es absoluta para todas las
situaciones. Un paciente (independientemente de su
edad) puede ser competente para unas cosas e incom-
petente para otras.

Hay que dar al paciente, de cualquier edad, la posibilidad
de expresar lo que considera bueno para si mismo y tenerlo
en cuenta.

EL MEJOR INTERES DEL PACIENTE

Cuando el paciente no puede formular su propio bien
en el ejercicio de su autonomia se toman las decisiones
por representacién. Se trata de identificar lo bueno para
el paciente, aunque no se pueda expresar (por su edad,
por poseer una discapacidad o por determinada situa-
cién clinica). El objetivo es identificar y perseguir el bien
del paciente desde el punto de vista del paciente. Para
ello hay que tener en cuenta su mundo de vinculos y de
valores. El profesional ha de reflexionar sobre cémo se
percibe en su relacién con el paciente y su entorno para
gue sus actuaciones no estén guiadas por la pena o por
compasién. La vinculacion del profesional con el paciente,
su propio sufrimiento o la no aceptacién de la evolucion
clinica pueden hacer que no haya una distancia afectiva
suficiente para tomar decisiones objetivas en beneficio
del paciente.

EL OBJETIVO TERAPEUTICO

Cuando existen tratamientos alternativos para una misma
situacion hay que llevar a cabo un proceso de discerni-
miento. Marcar un objetivo terapéutico para el paciente,
en la situacion concreta en la que estd, ayuda a elegir la
opcidén mas adecuada. No se puede discutir sobre medidas
terapéuticas diversas sin tener una visién de "hacia dénde
hay que ir" (objetivo terapéutico). El objetivo terapéutico
esta subordinado al mejor interés del paciente.
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Conceptos vinculados a la adecuacién de medidas

TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

En el proceso de toma de decisiones participan el paciente,
la familia y los profesionales. Y en el proceso de discerni-
miento primero hay que tener en cuenta el bien y el interés
del nifio, después el de la familia y, por Ultimo, el de los
profesionales. No se pueden tomar decisiones sobre el
paciente anteponiendo el interés de los profesionales o de
la familia sobre el del nifio y/o adolescente.

En la toma de decisiones compartida la relacién moral entre
todas las partes es simétrica. Sin embargo, la relacién en
cuanto a competencia no lo es. Los profesionales tienen
mds carga de competencia que la familia o el paciente. El
paciente y la familia tienen mas carga en la expresion de
sus deseos.

Los deseos de la familia pueden no representar el mejor
interés del paciente porque carecen de competencia para
discernir entre las posibilidades terapéuticas. Pueden ser
benevolentes (quieren el bien), pero no beneficiosos (hacen
el bien) para el paciente.

PUNTO DE INFLEXION

Es un periodo de tiempo en la vida del paciente en el que
se identifica:

—_

Un cambio de tendencia en la trayectoria clinica de su
enfermedad.

Aceleracidn en el empeoramiento clinico.
Disminucion de los intervalos libres de sintomas.
Incremento de los ingresos hospitalarios.

Ausencia de respuesta a la escalada de tratamientos.
Recaida repetida de su proceso basal.

o ok wd

Evolucion de la enfermedad

Identificar el punto de inflexion en la trayectoria clinica del
paciente permite (figura 1):

* Reconocer que el paciente entra en fase de irreversi-
bilidad.

+ Adecuar las opciones terapéuticas a las necesidades
del paciente.

* Informar al paciente y a la familia de la realidad de la
situacion y la evolucion previsible.

* Evitar la obstinacidn terapéutica.

* Evitar el abandono terapéutico poniendo el énfasis en
el tratamiento sintomatico y de procesos intercurrentes.

LEX ARTIS

Se refiere a los principios cientificos de la practica médica
(Lex artis medica). Es el conjunto de reglas para el ejercicio
médico contenidas en la literatura universalmente acep-
tada, en las cuales se establecen los medios ordinarios para
la atencién médica y los criterios para su empleo.

El Tribunal Supremo (STS n° 495/2006) ha definido este
concepto como:

“[...] criterio valorativo para calibrar la diligencia exigible en
todo acto o tratamiento médico, en cuanto comporta no solo
el cumplimiento formal y protocolar de las técnicas previstas
con arreglo a la ciencia médica adecuadas a una buena
praxis, sino la aplicacion de tales técnicas con el cuidado y
precisidn exigible de acuerdo con las circunstancias y los
riesgos inherentes a cada intervencion segun su naturaleza
y circunstancias”

Se trata de un concepto que depende de las circunstancias,
y por es0 se le conoce también como “lex artis ad hoc”

Condiciones de irreversibilidad

Figura 1. Reconocimiento del

@ \decuacién E—)
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punto de inflexidn.
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MARCO JURIDICO

INTRODUCCION

El concepto de adecuacion de medidas terapéuticas no
esta recogido en ninguna norma juridica de dmbito esta-
tal. No ocurre lo mismo en el &mbito autonémico. La Ley
4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las
Personas en el Proceso de Morir, de la Comunidad de
Madrid, define en su articulo 5.6, la adecuacion del esfuerzo
terapéutico: Consiste en retirar, ajustar o no instaurar un
tratamiento cuando el prondstico de vida limitada asi lo
aconseje. Es la adaptacion de los tratamientos a la situacion
clinica del paciente. La adecuacion del esfuerzo terapéutico
supone aceptar la irreversibilidad de una enfermedad en la
proximidad de la muerte y la conveniencia de abandonar las
terapias que mantienen artificialmente la vida, manteniendo
las de tipo paliativo. Forma parte de la buena practica clinica
y es una obligacion moral y normativa de los profesionales.

INFORMACION Y CONSENTIMIENTO
INFORMADO

La AMT implica decisiones médicas que afectan a los dere-
chos fundamentales a la vida y a la integridad fisica, recono-
cidos en el articulo 15 de la Constitucidn. Han de aplicarse
en este punto, por tanto, las reglas generales que rigen como
requisitos previos para proceder a cualquier intervencion
médica, la informacidn y el consentimiento informado.

El derecho a aceptar o rechazar pruebas terapéuticas y
diagndsticas esté recogido en diversos textos internacio-
nales y en nuestro Derecho, en la Ley 41/2002.

No obstante, la autonomia del paciente, como todos los
derechos y libertades, no es absoluta. En primer lugar, el
hecho de que el paciente o sus representantes legales ten-
gan gue consentir un procedimiento diagndstico o tera-
péutico, no significa que el médico esté obligado a aplicar
las medidas que dichas personas quieren. En el caso de
los menores, los médicos no deben hacer todo lo que sus
representantes, normalmente suelen ser los padres, quieran.

En segundo lugar, puede actuarse sin consentimiento, es

decir, cuando existe riesgo para la salud publica a causa de
razones sanitarias establecidas por la Ley o cuando existe
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riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica
del enfermo y no es posible conseguir su autorizacién.

PERSONAS QUE NO PUEDEN CONSENTIR
POR SI MISMAS

En el caso de los menores, el derecho a aceptar o rechazar
el tratamiento no desaparece.

El articulo 9 de la Ley 41/2002 (en la redaccién dada por la
Ley 26/2015, de 28 de julio, de modificacion del sistema de
proteccidn a la infancia y a la adolescencia) distingue entre
los menores que no sean capaces intelectual ni emocio-
nalmente de comprender la intervencion, de los menores
emancipados 0 mayores de 16 anos.

En el caso de los primeros, de acuerdo con el apartado 3.c)
del articulo 9, el consentimiento lo dard el representante
legal del menor, después de haber escuchado su opinién.

Si bien el menor no puede tomar la decisidn sobre su tra-
tamiento, su opinidn debe ser tenida en cuenta.

Para los segundos, el apartado 4 del precepto dispone que,
si son capaces intelectual y emocionalmente de compren-
der el alcance de la intervencién, y no tengan sentencia
de capacidad modificada judicialmente, no cabe prestar
el consentimiento por representacion.

Esta regla general tiene una importante excepcién: cuando
se trate de una actuacién de grave riesgo para la vida o
salud del menor, segun el criterio del facultativo, el consen-
timiento lo prestard el representante legal del menor, una
vez oida y tenida en cuenta la opinién del mismo. Adema4s,
la propia Ley 41/2002 sefala que "la practica de ensayos
clinicos y la practica de técnicas de reproduccion asistida
se rigen por lo establecido con carécter general sobre la
mayoria de edad"

CRITERIO DE DECI§I()N, EL PRINCIPIO
DEL MEJOR INTERES DEL MENOR

La Ley 41/2002 establece que en los casos en los que el
consentimiento haya de otorgarlo el representante legal
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(.), la decision deberéd adoptarse atendiendo siempre al
mayor beneficio para la vida o salud del paciente. Aquellas
decisiones que sean contrarias a dichos intereses deberan
ponerse en conocimiento de la autoridad judicial, direc-
tamente o a través del Ministerio Fiscal, para que adopte
la resolucidn correspondiente, salvo que, por razones de
urgencia, no fuera posible recabar la autorizacién judicial,
en cuyo caso los profesionales sanitarios adoptarén las
medidas necesarias en salvaguarda de la vida o salud del
paciente, amparados por las causas de justificacion de
cumplimiento de un deber y de estado de necesidad.

Garantizar el superior interés del menor supone que su apli-
cacion a cada caso concreto exigird por parte del médico
justificar su decisién en ese motivo y que dicha decisidn
es susceptible de ser revisada por un juez.
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Los conflictos surgirdn cuando exista discrepancia entre la
decisién de los padres o tutores y el criterio médico. Otro
problema que puede plantearse es que los padres no estén
de acuerdo entre si sobre la decisién que ha de tomarse.
Si el didlogo y la mediacién no consiguen el acuerdo, el
facultativo tendra que plantear la cuestion ante el Juez,
que resolvera en funcién de lo que sea el mejor interés del
menor. También puede darse cuando el menor con cierto
grado de madurez discrepe de la intervencion considerada
necesaria o del criterio de sus tutores legales.

Normalmente, los supuestos de AMT no suponen una
urgencia vital que obligue al médico a actuar en caso de
rechazo de los representantes legales o del menor con
suficiente capacidad de juicio, apoyado o no por aquellos,
sin necesidad de autorizacién judicial.
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ESCENARIOS CLINICOS

E n los escenarios clinicos que se describen a continua-
cion sera de ayuda e interés la clasificacién realizada
por la Association for Children with Life-threatening or Ter-
minal Conditions and their Families (ACT) modificada (tabla
). Dicha herramienta nos permitira definir qué nifios son
susceptibles de recibir enfoque paliativo (EP) en su cuidado.

De forma complementaria, conocer los criterios de enfer-
medad avanzada (tabla ) o las categorias de pacientes
con riesgo de muerte segun su situacién clinica (ver mas
adelante) constituirdn datos fundamentales para determinar
el enfoque clinico.

URGENCIAS

En situaciones de urgencia vital, a veces no se conocen los
antecedentes del paciente. En este caso, en primera instan-
cia es correcto instaurar las medidas de soporte vital que
la situacién requiere. En un segundo momento se puede
plantear la adecuacion de estas, valorando las posibles

TABLA I. Categorias de nifios que deben recibir
cuidados paliativos (estandares GO-PPaCS).

Pacientes con enfermedades amenazantes
para la vida con tratamientos curativos
posibles, aunque pueden fallar.

Pacientes con enfermedades en los la que

muerte prematura es inevitable, pero que con
periodos largos con tratamientos intensivos
dirigidos pueden realizar una actividad normal.

Pacientes con enfermedades progresivas
sin posibilidad de curacion.

Pacientes con enfermedades no progresivas
pero irreversibles, con necesidades de
cuidados complejos y posibilidad de muerte
prematura.

Pacientes no nacidos que pueden no
sobrevivir al parto, sobrevivir durante solo
horas/dias o aquellos que nacen con
grandes malformaciones o desarrollan
complicaciones en el periodo perinatal.
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acciones a seguir en el ajuste o retirada de tratamientos
que sean fltiles.

La atencién en urgencias a pacientes con compromiso
vital difiere si el paciente es un nifio sano que ha sufrido
un evento agudo grave o si es un nifio diagnosticado de
una patologia incurable que se beneficia de un enfoque
paliativo.

Paciente sano que sufre evento agudo y que supone
riesgo vital

La atencion de estos pacientes tendrd, como objetivo prio-
ritario, resolver la situacién que compromete la vida del
paciente, empleando para ello todos los recursos materiales
y personales disponibles en el hospital.

La atencidn a estos pacientes se realiza en el box vital del
Servicio de Urgencias Pediatrico (SUP) siempre que sea
posible, por un equipo compuesto segln los protocolos
establecidos para estas situaciones.

En dicha atencién urgente, y siempre que sea posible, se
encontraran presentes los padres o cuidadores principales
del paciente. En estas situaciones de amenaza para la vida
del nifo es importante que alguien del equipo acompane
a la familia para recabar informacién importante e ir expli-
cando la evolucidn, los cambios clinicos y la respuesta a
los tratamientos. Este paciente ingresard en intensivos con
alta probabilidad.

Paciente con enfermedad incurable con enfoque
paliativo

En los dltimos afos, el nimero de pacientes pediatricos
con patologia crénica y complejidad ha aumentado en el
dia a dia de los hospitales.

En general, la mayor preocupacién de los facultativos
especialistas de urgencias se relaciona con la toma de
decisiones ante la atencién en episodios con riesgo vital de
estos pacientes, principalmente la indicacién de medidas
como la reanimacién, intubacién o ingreso en unidades de
cuidados intensivos pediatricos (UCIP).
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TABLA IlI. Condiciones de irreversibilidad, criterios de enfermedad avanzada en los grupos de nifios que deben recibir

cuidados paliativos.

Enfermedad de base potencialmente mortal sin tratamiento.
* Recaida de la enfermedad, progresién de la misma o empeoramiento progresivo del estado clinico del
paciente a pesar del tratamiento indicado de primera linea y tratamientos de rescate.

Enfermedad de base potencialmente mortal.
* Progresion de la enfermedad.

+ Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con:

- Limitacién funcional grave.

- Dependencia mantenida de medidas de soporte (oxigenoterapia, nutricion artificial...).
- Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

Enfermedad de base potencialmente mortal.
* Progresion de la enfermedad.

* Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con:

- Limitacién funcional grave.

- Necesidad de instauracién de medidas de soporte (gastrostomia/oxigenoterapia).

- Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

- Incremento de medidas terapéuticas para controlar complicaciones (antiepilépticos).

- Insuficiencia respiratoria restrictiva por deformidades ortopédicas o afectacién neuromuscular.

Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con:

- Limitacién funcional grave.

- Dependencia mantenida de medidas de soporte (gastrostomia/oxigenoterapia).

- Incremento de medidas terapéuticas para controlar complicaciones (antiepilépticos).

- Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

- Insuficiencia respiratoria restrictiva por deformidades ortopédicas o afectacién neuromuscular.

Enfermedad de diagndstico prenatal, postnatal inmediato o relacionada con periodo perinatal.

- Prondstico de limitacién funcional grave.

- Incompatible con la vida extrauterina; alta probabilidad de muerte prenatal o a las horas/dias del nacimiento.

- Dependiente de medidas de soporte.

- Aparicion de nuevas complicaciones graves.

Es importante discernir si la situacion clinica del paciente
se debe a un proceso intercurrente en el que se puede
plantear un tratamiento posible o responde a un empeo-
ramiento de su enfermedad de base que lo coloca en
situacion de irreversibilidad. Este proceso de deliberacién
puede variar desde decidir el ingreso en el hospital, iniciar
un tratamiento intravenoso, realizar un procedimiento qui-
rdrgico o ingresar en unidades de cuidados intensivos con
medidas agresivas. Para la toma de decisiones en estos
pacientes se debe disponer de un documento individua-
lizado en el que se describa la planificacidn anticipada y
compartida de la atencidn. El contacto con sus médicos
de referencia ayudaré en ese momento. De esta manera,
si estos acuden por alguna emergencia se podra aclarar
cudl es la actitud que se debe adoptar. Se deben explicar
los posibles cursos de accion y evoluciones esperadas de
los mismos y las indicaciones y contraindicaciones de las
distintas medidas. Se dejard constancia en la historia clinica
del proceso de deliberacién y comunicacién con la familia
(y el paciente en su caso).
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Fallecimiento

Si el paciente acude al hospital 0 a un servicio de urgencias
en los Ultimos momentos de su vida, la buena préctica clinica
consiste en proporcionar una adecuada atencion integral. Es
importante hacer un diagndstico claro, proporcionar condi-
ciones de intimidad suficientes y acompanar al paciente y a
la familia en tanto se produce el fallecimiento. Se buscara el
apoyo en el médico de referencia o responsable del paciente.
En caso de no estar presente o localizable en ese momento,
serd el pediatra que mas conozca al paciente y que cuente
con mayor experiencia en el manejo de los sintomas y la
informacién de este tipo de pacientes el que ejerceré de
pediatra responsable. Permitir la muerte natural requiere prio-
rizar que el paciente pueda estar acompafiado y el control
sintomético si es necesario, sobre cualquier otra accion.

El SUP no es lugar apropiado para atender una situacion
de final de vida de un paciente, siendo prioritario conseguir,
siempre que sea posible, una habitacién individual.

Documento de consenso sobre adecuacion de medidas 13
en el paciente pedidtrico con enfermedades y/o procesos incurables



"M Hospital Infan,til Universitario
sawavecid NIRO JesUS

Escenarios clinicos

En caso de que la situacidn clinica del paciente no sea lo
suficientemente estable para ser trasladado, se buscara un
espacio en la urgencia lo més aislado posible, con poco
ruido y asientos para los acompafantes. Debe facilitarse
la presencia de los familiares en todo momento. De este
modo el paciente en agonia va a sentirse acompafiado por
los que le quieren y ademas la familia puede participar en
el proceso de despedida.

CUIDADOS INTENSIVOS

El ingreso en las unidades de cuidados intensivos pedia-
tricos (UCIP) se puede producir en diferentes contextos.
Para cada uno de ellos el enfoque clinico es dindmico y se
debe adaptar a la enfermedad de base v la situacion del
nifo. De forma general, podemos encontrarnos con dos
tipos de pacientes; estos son los escenarios mas habituales
para cada uno de ellos:

Paciente previamente sano

1. Evento agudo que compromete el prondstico vital o
puede impedir la recuperacion previa. Este seria el tipo
de paciente mas frecuente en UCIP. Son ejemplos las
infecciones graves o los politraumatizados. En caso
de no recuperacion de la situacion previa, o ausencia
de mejoria a pesar del tratamiento, el enfoque paliativo
puede obtener protagonismo.

2. Evento agudo que constituye el primer signo o sintoma
de una enfermedad subyacente y aln por diagnosti-

car. Se realizan y toman las decisiones diagndsticas
pertinentes hasta la mejoria clinica y/o realizacién del
diagndstico. En ese contexto, y en base a la evolucién y
prondstico, el enfoque paliativo y la ADM pueden formar
parte del tratamiento. Un ejemplo seria el diagnéstico
de una enfermedad metabdlica cuyo debut clinico
requiere de ingreso prolongado en UCIP.

Paciente con enfermedad previa que compromete
el prondstico vital

1. Asistencia para procedimiento clinico (sedoanalge-
sia para canalizacién de una via, administracion de
farmacos o realizacién de tenotomias, por ejemplo).

2. Ingreso tras cirugia electiva o procedimiento previo
(ingreso en el postoperatorio).

3. Evento agudo o intercurrente que requiere de asis-
tencia adaptada a las necesidades y expectativas
(infeccidn respiratoria aguda o estatus convulsivo
refractario, por ejemplo).

Considerando los grupos definidos en la tabla |, de forma
general los pacientes del grupo | requieren cuidados inten-
sivos en mds de una ocasién. También los nifos del grupo
[l o del grupo IV ingresan primero al diagnéstico o més
adelante en empeoramientos. En la unidad de cuidados
intensivos pediatricos (UCIP) la indicacién de enfoque palia-
tivo (EP) dependera directamente del reconocimiento del
punto de inflexidn. También serd de ayuda conocer el riesgo
de muerte en funcién de la situacion evolutiva (tabla Il1),

TABLA I11. Categorizacién de pacientes con riesgo de muerte segun la situacién clinica evolutiva.

Existencia actual o probable de una alteracion en la funcién de uno o varios érganos o
sistemas, que compromete la supervivencia de no tomar medidas activas.

Supone ademas:

- Posibilidad de reversibilidad si se aplican medidas terapéuticas efectivas y rapidas;
- Es un momento evolutivo probablemente transitorio.

Portador de una enfermedad de larga evolucién (afos) pero que finalmente puede ser
letal. En su evolucién puede sufrir varios episodios agudos, que no tratados conducen
a la muerte, pero que en el mejor de los casos una vez superados pueden dejar al

paciente cada vez mas cerca del final de su vida. Estos episodios son “potencialmente

terminales’

Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse solo a aquellos
enfermos en quienes la experiencia indica que podrian morir en un plazo relativamente
corto de tiempo, medido en dias o semanas mds que en meses 0 anos.

Implica considerar muy cercana la presencia probable de la muerte. Ciertas condiciones
clinicas indican deterioro severo de los sistemas orgdnicos por lo que la muerte podria
esperarse en el transcurso de horas o dfas.
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Problemas y necesidades en cuidados intensivos
pediatricos

Los problemas son todas aquellas situaciones o 4reas que
hay que atender. Las necesidades son aquellos hechos que
son importantes para el paciente. “Problemas” y "necesi-
dades” pueden no ser coincidentes. En UCIP se deben
considerar las siguientes necesidades:

* Del nifio: la hospitalizacién en UCIP puede ocasionar
inseguridad y miedo.

* De los padres o cuidadores: se debe proteger su papel
como cuidadores, y otorgar seguridad y confianza de
que se le estd dando al nifio lo que necesita.

* De hermanos: hay que procurar mantener los vinculos
facilitando visitas al hospital segun el estado clinico del
nifo y las caracteristicas de la unidad. Se debe consul-
tar a los padres o cuidadores acerca de la informacion
recibida por estos.

* De los profesionales: se debe procurar un adecuado
ambiente de trabajo para que las decisiones puedan
ser compartidas, entendidas y respaldadas. El médico
responsable, si tiene dudas, debe admitirlas y consul-
tarlas, estableciendo una colaboracién efectiva con el
equipo de cuidados paliativos si lo hubiera.

Enfoque paliativo en cuidados intensivos

La atencidn paliativa puede intensificarse en cualquier
momento para dar respuesta a problemas especificos y
a necesidades del paciente y familia. Se pueden describir
cinco fases en el EP en UCIP:

1. Reconocimiento del punto de inflexién: se identifica la
irreversibilidad del proceso y se reconoce la ausencia
de respuesta a los tratamientos instaurados. El paso del
punto de inflexidn, al circunscribirse a un periodo de
tiempo puede ser en ocasiones dificil de detectar. En
este sentido, ante medidas de soporte vital se puede
realizar una consideracion similar a la aplicable a situa-
ciones de urgencias: ante la duda se puede aplicar la
medida y valorar en funcién de la respuesta global del
paciente su adecuacion/futilidad.

2. Inicio de los cuidados paliativos: se explica a los
padres o cuidadores el EP. Se valora el tratamiento,
las expectativas inmediatas y se plantean los objetivos
terapéuticos. Estos pueden comprender desde lograr
el alta hospitalaria hasta los cuidados al final de la
vida.

3. Mantenimiento de los cuidados paliativos: se modifica el
tratamiento en funcidn del objetivo terapéutico y nece-
sidades. A su vez, se redne informacién acerca de la
situacion legal del nifio y las preferencias de este.
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4. Final de vida: se informa a la familia de lo que va a
acontecer. El objetivo es permitir la muerte natural en
un entorno intimo. Se retiraran las medidas terapéuticas,
dispositivos y de monitorizacion que no resulten dtiles.
Es necesario explicar los cambios esperables.

5. Fallecimiento: se diagnostica la muerte y se comunica
sin ambigledades. Se presta soporte emocional, facili-
tando un ambiente tranquilo y respetuoso, permitiendo,
si es posible, la entrada en la unidad de aquellos que
los padres, cuidadores o familia necesiten para que
puedan despedirse.

ONCOLOGIA

Las neoplasias malignas que afectan a los nifios difieren
de los canceres en adultos, y las expectativas de cura-
cién son mucho mayores (curacién global aproximada
del 80%). Estas expectativas, tanto para las familias como
para los profesionales, se basan en resultados generales
mejores para los nifios en comparacién con los adultos.
Una mayor expectativa de éxito lleva a que los padres y
los profesionales médicos se muestren reticentes a realizar
una transicién formal a intervenciones no dirigidas a la
curacion. La discusién sobre cuidados paliativos tiende a
posponerse, y a menudo se hace una distincién artificial
entre cuidados curativos y paliativos; sin embargo, deberia
haber continuidad en la atencién.

Retrasar el inicio de los cuidados paliativos da como resul-
tado:

+ Pérdida de la oportunidad de promover los principios
de los cuidados paliativos entre el paciente y la familia.

* Disminucion de la capacidad de adaptar los cuidados
paliativos a las necesidades cambiantes del paciente.

* Aumento de la dificultad para la gestion de los pro-
blemas que puedan aparecer y exacerbacién de la
sensacion de vulnerabilidad e impotencia.

* Ausencia de un marco para intervenciones preventivas
y proactivas o toma de decisiones.

* Incremento de la dificultad para apoyar las fortalezas y
la capacidad del paciente y la familia para hacer frente
y maximizar la calidad del tiempo restante.

En Oncologia, al igual que en el resto de la Pediatria, el
tratamiento de soporte vital se suspende o no se inicia
porgue se cree que es muy poco probable que el paciente
sobreviva, Alternativamente, el tratamiento a veces se limita
por la prediccién de cuén limitada va a ser la calidad de
vida del paciente en caso de que sobreviva. En el dltimo
caso, a veces hay una sensacion de urgencia sobre las
decisiones de tratamiento (“ventana de oportunidad”). No
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existe un modelo homogéneo de abordaje en el paciente
pedidtrico con céncer de los aspectos de manejo del final
de vida o la adecuacién de medidas terapéuticas.

Situaciones especiales en Oncologia en las que se
puede plantear una adecuacién de medidas

1. Paciente en primera linea de tratamiento y que experi-
menta complicaciones graves subsidiarias de soporte
vital avanzado. Prevalece la intencién curativa.

2. Paciente en cualquier linea de tratamiento (13, 22 o
sucesivo) en situacién de remision completa de su
enfermedad y que experimenta complicaciones gra-
ves subsidiarias de soporte vital avanzado. Prevalece
la intencidn curativa.

3. Paciente en recaida con enfermedad no controlada y
que experimenta complicaciones graves subsidiarias
de soporte vital avanzado. Se debe plantear la AMT.

4, Paciente en recaida sin opciones de curacion realistas
en el que se puede hacer una planificacién anticipada
de la atencion con la familia y el propio enfermo (sobre
todo adolescentes). Se debe plantear la AMT.

5. Paciente sometido a trasplante de progenitores hema-
topoyético en situacién de remisidon completa de su
enfermedad y que experimenta complicaciones gra-
ves subsidiarias de soporte vital avanzado. Prevalece
la intencidn curativa.

6. Paciente sin posibilidad de curacién e incluido en un
ensayo clinico. Se debe plantear la AMT.

En todos los casos se debe individualizar evaluando la
respuesta a los tratamientos y si el paciente se hace depen-
diente de uno o varios tratamientos de soporte sin expe-
rimentar mejoria.

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS

Hay nifos que sufren afecciones de etiologias diversas
congénitas o adquiridas, con curso estéatico o progresivo,
que provocan una importante morbilidad en forma de dis-
capacidades tanto motoras como cognitivas, con opciones
de tratamiento limitadas, que los acompanan durante toda
su vida. Estos nifios suelen tener necesidades complejas
de manejo de sintomas y coordinacién de cuidados. Las
principales dificultades que afectan a los cuidados del nifio/
adolescente en el contexto de la enfermedad neuroldgica
grave y/o progresiva son:

1. Incertidumbre respecto a la trayectoria de la enfermedad
y el prondstico.

2. Existencia de comorbilidades de otros érganos y siste-
mas.
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3. Participacion de distintos especialistas. Dificultades para
el enfoque pedidtrico integral,

4. Dificultades de los profesionales en comunicacion.

5. Vivencia de limitacion y pérdida de funciones del propio
paciente.

6. Resistencia de la familia a aceptar la irreversibilidad del
proceso.

En las enfermedades neurolégicas graves, las épocas de
estabilidad se ven interrumpidas por otras de declive agudo,
que pueden seguirse 0 no de una nueva mejoria hasta la
recuperacion (total o solo parcial) de la situacién previa.
La incertidumbre de esta trayectoria provoca ansiedad y
desasosiego en el paciente y las familias y profesionales,
pues con frecuencia no es posible saber si la proxima exa-
cerbacion pondra en peligro la vida.

Los profesionales deben centrarse en la comunicacién
temprana sobre la trayectoria de la enfermedad, los sinto-
mas comunes, las opciones de tratamiento y el prondstico,
para tratar de disipar algunas de las preocupaciones que
experimentan los pacientes y sus familiares y adecuar las
opciones terapéuticas al momento de vida del paciente y
a sus necesidades. A medida que los pacientes avanzan
por las etapas de la enfermedad, se necesita reorientar los
objetivos del tratamiento en intervalos de tiempo.

En enfermedades de larga evolucién, como las distrofias
musculares o las enfermedades de segunda motoneurona,
es importante haber podido establecer una planificacion
anticipada de decisiones. Cuando no existe una etiologia
definida y la progresién conlleva complicaciones que son
percibidas, en muchas ocasiones, como algo “manejable”
dentro del total del paciente es mas complejo aceptar la
incurabilidad. El trastorno del tono muscular, especialmente
la espasticidad y la distonta, los problemas de deglucién, las
infecciones de repeticion o el dolor son problemas comu-
nes en nifios con enfermedades neuroldgicas avanzadas
y su control puede llegar a ser un verdadero reto para
los médicos y una fuente de angustia para las personas
afectadas y sus familias, especialmente cuando suponen
disconfort o pueden reflejar cierta progresion o el declive
de la enfermedad.

Un caso especial lo constituyen los pacientes con ence-
falopatias epilépticas de evolucion progresiva, en los que
el tratamiento va sumando nuevos farmacos a intervalos
regulares, a veces sin mejor control de las crisis (refracta-
rias), con la presidn que el cumplimiento terapéutico puede
generar para la familia. La adecuacion de medidas en estos
pacientes puede requerir la simplificacion del tratamiento
o la administracién de farmacos por via parenteral, para
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mantener al paciente lo mas libre de crisis posible. El uso
de perfusiones para el control de las crisis no se debe
confundir con sedacion paliativa, aunque se utilicen los
mismos principios activos.

Con frecuencia es dificil determinar el “punto de inflexion”
en un paciente pediatrico con enfermedad neuroldgica ya
que, dada la variabilidad clinica, en muchos casos el nifio/
adolescente presenta desde el principio aquellas circuns-
tancias que en el adulto se emplean de algin modo como
“indicadores” de la necesidad de un abordaje paliativo
(afectacion cognitiva grave, necesidad de dispositivos de
alimentacidn o riesgo de aspiracion...).

En los nifios, posiblemente los sintomas respiratorios estan
casi siempre presentes. Por eso, en estos pacientes, las
decisiones sobre adecuacion de medidas incluyen con
frecuencia la instauracion o la retirada de dispositivos de
asistencia respiratoria y el manejo de la disnea.

Las dificultades de alimentacién con pérdida de peso con-
tinua a pesar de un aporte adecuado, la mala tolerancia
digestiva, las neumonias aspirativas, las infecciones en
general, son otros de los criterios que, junto con el dete-
rioro cognitivo o motor progresivo y la refractariedad de
algunos sintomas, marcan la evolucién hacia la irreversi-
bilidad del proceso y la necesidad de adecuar las medidas
terapéuticas.

EVENTOS QUIRURGICOS

Entre el arsenal terapéutico, la cirugia ocupa un papel nece-
sario, aunqgue a veces controvertido, en el tratamiento de
los pacientes con enfermedades crénicas y complejidad
debido tanto a la propia naturaleza del acto quirdrgico,
que puede generar un dafio fisico o psiquico, como a los
riesgos asociados al procedimiento.

En este contexto, algunos autores preconizan una “Etica
quirdrgica’, situada por encima de los meros aspectos del
cuidado quirdrgico, que analiza los posibles conflictos éti-
cos que pueden aparecer en la labor del cirujano, esta
cada vez mas compleja, y que incluye, entre otros: la cirugia
innecesaria, la futilidad quirlrgica, el cuidado quirlrgico
en los Ultimos momentos de la vida y la implementacidn,
desarrollo y adopcion de nuevas tecnologias.

La cirugia innecesaria
La realizacion de intervenciones quirlrgicas innecesarias

supone actualmente un problema con trascendentes con-
secuencias. En el panorama mundial, se estima que se
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realizan entre un 30 y un 70% de cirugias innecesarias.
Para calificar una cirugia como innecesaria, se deben con-
siderar dos puntos de vista: el técnico-quirdrgico y el del
comportamiento ético.

La comisién conocida como Health Services Utilization
Study define una intervencién quirlrgica necesaria como
aquella en la que los beneficios que normalmente deben
derivar de toda cirugia (incremento en la esperanza de vida,
alivio del dolor y mejoria en la capacidad funcional) exce-
den las consecuencias negativas de la misma (morbilidad y
mortalidad, dolor ocasionado por el procedimiento, tiempo
laboral perdido...) y lo hacen por un margen de tiempo
suficiente para que los inconvenientes de la operacion sean
compensados con los beneficios obtenidos de la misma.
De esta manera, se puede definir la cirugia innecesaria
como aquella que se efectla sin beneficio del paciente, en
contra del principio de no-maleficencia (al no considerar
las consecuencias de la agresion quirdirgica y sus posi-
bles complicaciones), en contra del principio de justicia (al
incurrir en un gasto inadecuado de recursos) o, incluso, en
contra del consentimiento informado, por falta de veracidad
al realizar una valoracién incompleta de la situacidn clinica
y las necesidades del paciente. Existen mdltiples factores
y situaciones que determinan la realizacion de cirugias
innecesarias (tabla V).

TABLA IV. Factores que influyen en la realizacién de

cirugias innecesarias (modificado de Arroyo AF).

Errores en el diagndstico o en la indicacién quirtrgica
per se.

Fines lucrativos de los profesionales sanitarios.

Competencia del mercado: compra de aparataje
moderno y necesidad de justificacidn del gasto.

Avance tecnoldgico y adquisicién de nuevas
habilidades quirdrgicas: la curva de aprendizaje.

Exigencias de los pacientes, incluidas modas y
costumbres,

Diferencias en la practica médica segun diferentes
areas geogréficas.

Medicina defensiva: la posibilidad de reclamaciones
legales.

Cirugfa innecesaria aceptada como mal menor:
intencién humanitaria de “hacer algo”
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La cirugia necesaria

Hay intervenciones quirdrgicas que pueden suponer un
beneficio para el paciente porque mejoran su estado clinico,
permiten un tratamiento sintomatico y le evitan sufrimiento
e ingresos hospitalarios.

En pacientes con enfermedades incurables, la realizacion
de cualquier procedimiento quirdrgico debera basarse en
una valoracién individualizada y consensuada por el equipo
multidisciplinar que atiende al paciente, de manera que se
eviten situaciones de abandono u obstinacién terapéutica.

Recomendaciones

Una indicacion quirdrgica basada en el criterio médico
mas objetivo puede, en ocasiones, no ser oportuna para
un determinado paciente atendiendo a criterios subjetivos
individualizados al tratamiento de dicho paciente o, incluso,
no ser posible debido a aspectos técnicos o humanos del
medio donde se realiza la intervencion y que pueden reco-
mendar la "no realizacién” de dicho procedimiento.

Con el objetivo de minimizar la proporcidn de cirugias inne-
cesarias en pacientes con complejidad, los profesionales
sanitarios, y en particular los cirujanos, tienen la responsabi-
lidad de asegurar un tratamiento apropiado a cada paciente
basado en la realizacion de una valoracién completa de
las condiciones clinicas junto a las necesidades fisicas,
emocionales, sociales, ocupacionales y profesionales del
paciente y/o, en el dmbito peditrico, de sus cuidadores.

REQUERIMIENTO DE ANESTESIA GENERAL
Y SEDACION

En determinadas circunstancias, pacientes cuyo enfoque
global es eminentemente paliativo pueden beneficiarse
de técnicas de sedacidn y anestesia por circunstancias
clinicas concurrentes. La sedacion es aquel estado en la
que el paciente se encuentra bajo los efectos de farmacos
con efectos hipnéticos y narcéticos (opiaceos, hipnéticos,
benzodiacepinas, entre otros) sin necesidad de soporte
ventilatorio. La anestesia, por otro lado, es aquel estado de
hipnosis con analgesia en la que se requiere una actua-
cién por parte del anestesista para mantener la via aérea
mediante soporte ventilatorio y, en caso de requerirlo, nece-
sidad de soporte cardiovascular.

Tal y como la describe la Sociedad Americana de Anes-
tesidlogos (ASA), se define como sedacién consciente
aquella que se practica a un paciente que mantiene una
respuesta intencionada a la estimulacién verbal y tactil.
Serd sedacién profunda aquella con una respuesta inten-
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cionada a la estimulacion repetida o dolorosa y anestesia
general cuando no hay respuesta a estimulos dolorosos. En
los pacientes con enfoque paliativo, y de forma previa a la
eleccion de la técnica anestésica a emplear, es importante
definir el objetivo clinico a conseguir y considerar las carac-
teristicas clinicas del paciente: paciente no reanimable o
paciente en estado terminal.

Entre los objetivos clinicos se puede necesitar sedacion
para una prueba diagndstica o terapéutica, o anestesia
para la realizacién de una técnica quirdrgica mas invasiva.
El objetivo general de la sedacién serd reducir su nivel de
conciencia para conseguir minimizar el estado de sufri-
miento fisico o psicoldgico. Los farmacos empleados para
la sedacidn en paciente no reanimable incluyen benzodia-
cepinas, barbituricos, propofol u opioides.

En este escenario se hace necesaria una reunioén inter-
disciplinar previa con los médicos responsables de todos
los especialistas que van a intervenir en el proceso. La
definicién de los posibles escenarios derivados del proce-
dimiento requerido debe haberse explicado a los padres
o cuidadores. Del mismo modo, se pondra en valor la
enfermedad de base y se realizardn maniobras de esta-
bilizacién que fuera del contexto de la intervencién qui-
rirgica, o de la anestesia, puede que no tengan cabida.
Asi, la intubacién orotraqueal y otras técnicas invasivas
podran ser realizadas en pacientes que en otro contexto
no tendrian indicacién. Para ello es de gran importancia
definir y explicar qué objetivo tiene cada medida realizada
y cémo participa la enfermedad de base en ella. Un nifio
cuyo enfoque sea paliativo puede mostrar empeoramiento
circunstancial por el impacto de la anestesia o la sedacion.
Dicho empeoramiento debe ser tratado hasta demostrar
de forma inequivoca que el mismo no se puede resolver,
Ademaés, el motivo fundamental de este hecho deberd
estar en relacion con la enfermedad del paciente, con
su reserva funcional, y no con el procedimiento o los far-
macos recibidos.

SEDACION PALIATIVA

Si bien no es el objetivo de este documento describir el
procedimiento de sedacion paliativa, si parece de interés
resumirlo y situarlo en el desarrollo de la ADM.

La sedacién es un procedimiento médico destinado a
disminuir el estado de conciencia. La sedacién tiene dos
supuestos fundamentales:

+ Tratamiento de sintomas refractarios: se entiende por
sintoma refractario aquel que no puede ser adecuada-
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mente controlado sin comprometer la conciencia del
paciente, a pesar de intensos esfuerzos para hallar un
tratamiento tolerable, durante un tiempo razonable y
después de haber consultado a otros. En Pediatria, los
sintomas refractarios mas frecuentes son el dolor y la
disnea.

+ Sedacidén en la agonia: la mayor parte de los pacien-
tes fallecen en coma. Primero se pierde la conciencia
y posteriormente se fallece. Por tanto, la sedacion no
es un procedimiento imprescindible en esta fase. Si
el proceso de fallecimiento produce un sufrimiento
insoportable para el paciente, puede instaurarse una
sedacion para aliviarlo.

La sedacion se establece “porque el paciente muere” no
“para que el paciente muera’ El objetivo de la sedacion
es mantener al paciente tranquilo, con sus sintomas con-
trolados, pero, si es posible, que le permita momentos
de vigilia en los que puede mantener el contacto con su
familia. La sedacién debe ser “suficiente”; no necesaria-
mente profunda. Se debe reflejar en la historia clinica el
sintoma por el que se instaura, la informacién dada a los
familiares y al paciente en su caso y el farmaco y dosis
iniciales. Para la sedacion se pueden emplear benzodia-
cepinas, neurolépticos, fenobarbital o anestésicos como
el propofol.

ENFERMEDADES PSIQUIATRICAS

En Salud Mental Infanto-Juvenil convergen dos dmbitos con
problematicas éticas asociadas a la atencién a menores
y a la adecuacion de medidas terapéuticas, teniendo en
cuenta que los Trastornos Mentales Graves del menor son
un proceso dindmico continuado y cambiante. Estos dos
ambitos son, por una parte, los conflictos éticos generales
derivados de la proteccién a la infancia, la parentalidad, el
menor maduro, la confidencialidad, la competencia y, por
otra parte, aquellos aspectos relacionados especificamente
con la salud mental como son el estigma de la enfermedad
mental, el secreto profesional, las medidas restrictivas o el
uso de psicofarmacos.

Hitos del desarrollo

La comprensién del enfermar psiquico de la infancia pre-
cisa de una perspectiva evolutiva, siendo necesario conocer
los hitos del desarrollo y ponerlos en relacién con la edad
cronoldgica para establecer la significacion, patoldgica o
no, de determinadas conductas. Existen periodos criticos
de vulnerabilidad junto a ventanas de oportunidades en las
intervenciones. Estos aspectos, unidos a factores ambien-
tales (familiares, sociales y educativos), estan imbricados
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de tal forma que un mismo trastorno se puede manifestar
de forma diferente en distintas etapas del desarrollo. Es
importante sefialar que la interaccion del nifio y/o adoles-
cente con su medio familiar, académico y social tiene gran-
des repercusiones en su salud mental, siendo necesario
para una buena evaluacion de la salud mental del menor
el tener varios informantes e imprescindible en sus trata-
mientos la coordinacion con distintos profesionales con
las implicaciones que esto supone en la confidencialidad.

Toma de decisiones compartidas

Respecto a la participacion del menor en la toma de deci-
siones compartida, si es mayor de 16 afos tiene capacidad
en la toma de decisiones que afecten a su salud fisica y
mental. Esto atafie tanto a la eleccién del profesional como
al abordaje terapéutico salvo circunstancias en las que no
esté el juicio de realidad conservado, no exista conciencia
de enfermedad o exista riesgo para si 0 para otros. Por
debajo de los 16 afios se presume al menor incapaz para
prestar consentimiento, por lo que, para aceptar la decision
del menor sin la participacién de sus representantes lega-
les, el profesional de la salud mental debe demostrar que
posee la capacidad o competencia necesaria para tomar
esa decision concreta.

Riesgo de estigmatizacion

Los problemas éticos relacionados con el diagndstico psi-
quidtrico son inseparables del riesgo de estigmatizacién
del menor, alin presente en nuestra sociedad.

Las connotaciones éticas derivadas del diagndstico son
especialmente relevantes en el caso de conductas proble-
maticas que se salen de la "norma” y que requieren una
valoracién exhaustiva, no solo del menor sino también de
su entorno, evitando “psiquiatrizar” la inadaptacién y el
malestar psiquico inherentes a la condicién humana.

Medidas restrictivas: unidad de hospitalizacién

La enfermedad mental grave del menor implica algunas
medidas restrictivas no habituales en otros dmbitos de la
Pediatria. Es importante recordar que son medidas excep-
cionales y deben regirse por los principios de beneficencia
y no maleficencia y con una finalidad terapéutica planifi-
cada, nunca disciplinaria.

Deben considerarse en aquellas situaciones de agitacion
psicomotriz, auto y hetero-agresividad o riesgo claro a ter-
ceros, siempre que no funcionen otras alternativas tera-
péuticas como la contencion verbal o farmacoldgica. Toda
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medida restrictiva debe cumplir los siguientes requisitos:
juicio de idoneidad, de necesidad y de proporcionalidad,
siendo minima su duracién. Respecto al internamiento en
unidades de hospitalizacién cuando se cumplan criterios de
ingreso urgente o programado, siempre se tramitard como
un ingreso involuntario, del que hay que dar parte al Juz-
gado. (Articulo 763.2 de la ley de Enjuiciamiento Civil). Se
informard a los padres o tutores legales y al menor segun
su grado de discernimiento, de los beneficios esperados
del internamiento y los riesgos del no internamiento, los
objetivos clinicos y la previsién de la duracién de la estancia
hospitalaria.

Intervencidn terapéutica: psicofarmacologia

Los aspectos éticos en relacién con la psicofarmacologia
en la infancia estan en relacién con la escasa disponibilidad
de estudios psicofarmacoldgicos especificamente realiza-
dos en esta poblacién, ya que, hasta hace relativamente
poco tiempo, los ensayos clinicos de psicofarmacos en la
infancia y adolescencia estaban prohibidos. Las interven-
ciones clinicas se enfrentan asi a una paradoja porque, por
un lado, no es ético utilizar tratamientos sin una eficacia
probada cientificamente y, por otro, hay problemas éticos
para valorar cientificamente la eficacia de un tratamiento,
lo que ha obligado al uso de fdrmacos en la clinica sin
disponer de estudios controlados que avalen su eficacia,
adoptando resultados obtenidos de la experiencia con adul-
tos. La busqueda de la salud como bien fundamental debe
primar sobre otras consideraciones. Previo a la prescripcion
de psicofarmacos, se informara de forma comprensible de
sus indicaciones y efectos secundarios tanto al nifo/ado-
lescente como a su familia.

Intervencién terapéutica: psicoterapia

Existen diversas modalidades de tratamiento psicotera-
péutico: cognitivo-conductual, sistémico, psicodindmico,
0 psicoterapias integradoras de tercera generacion.

Los problemas éticos que pueden darse en este contexto
incluyen los relacionados con actitudes prejuiciosas o
discriminatorias del profesional hacia el usuario de la
psicoterapia, el consentimiento informado, la transgre-
sion de los limites profesionales, la confidencialidad de la
informacion revelada al terapeuta, la implementacion de
técnicas psicoldgicas de eficacia no probada, la falta de
capacitacion del profesional y la frecuencia y duracién
de las sesiones.

El terapeuta que actie conforme a las normas éticas ha
de proporcionar informacién adecuada sobre la modalidad
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psicoterapéutica a realizar, las alternativas a la misma, los
objetivos terapéuticos esperados, ademds de las ventajas
e inconvenientes con respecto a otras modalidades de
tratamiento.

Se finalizard la terapia cuando no sea necesaria por mejo-
ria, no haya un beneficio probable o se esté produciendo
un dafio por la continuacién de esta. De forma previa a la
finalizacién, el psicoterapeuta proporcionara consejo previo
sugiriendo otras alternativas de tratamiento cuando sea
apropiado.

Enfermedad psiquiatrica y trastornos del
comportamiento en el mantenimiento de medidas
terapéuticas indicadas

Algunos pacientes requieren dispositivos de soporte o tra-
tamientos sustitutivos de sus funciones vitales: marcapasos
externo, didlisis peritoneal o hemodidlisis, sonda nasogés-
trica o gastrostomia, ventilacion mecénica no invasiva, tra-
gueotomias... En ocasiones el paciente padece un trastorno
del comportamiento que puede hacer que manipule o retire
de forma repetida esos dispositivos. En algunos escenarios
se aplican medidas de contencidn fisica o farmacoldgica
para permitir el tratamiento. Cuando la aplicacion de los
tratamientos de soporte no es posible sin medidas de
contencidn y estas se prolongan en el tiempo, requiriendo
hospitalizacion y vigilancia permanentes del paciente, se
debe plantear la idoneidad del tratamiento, en funcién del
mejor interés del paciente. Cuando la vida del paciente
no es posible sin tratamientos de soporte y para ello se
mantiene al paciente permanentemente inmovilizado se
debe plantear la adecuacién de medidas y, posiblemente,
la retirada de las mismas.

PACIENTE CON ENFOQUE PALIATIVO
POR ENFERMEDAD INCURABLE

Los pacientes que requieren atencién paliativa son perso-
nas en situaciones de especial vulnerabilidad para los que
se acepta que la muerte puede acontecer como evolucion
natural de la enfermedad que padecen o ante eventuales
procesos intercurrentes,

Se considera que un paciente con una enfermedad incu-
rable entra en una situacién paliativa cuando ha pasado
un “punto de inflexién” en su trayectoria clinica (descrito
previamente).

A partir de ese momento se debe llevar a cabo una ade-
cuacion dindmica de medidas (ADM) para acompasar los
tratamientos a los problemas y necesidades del paciente,
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evitando tanto el abandono como la obstinacién terapéu- + Atender al paciente como persona.
tica. * Aceptar lairreversibilidad del proceso que padece.
* Aceptar la posibilidad de muerte como aconteci-
Todos los pacientes con enfermedades incurables requie- miento vital sin privarle de lo que necesita para estar
ren un enfoque paliativo desde el diagndstico. El enfoque bien,
paliativo supone: + Tratar lo tratable, no tratar lo intratable (ver tabla V).

TABLA V. Fundamentos del enfoque paliativo en pacientes con enfermedades incurables.

* Tratamiento de procesos * Gastrostomia con indicacion * Medicaciones no esenciales
intercurrentes inadecuada * Suspensién de la nutricién

+ Cirugias y procedimientos indicados ~ * Nutricién parenteral * Espaciamiento o suspension de
para el control sintomatico * Drogas vasoactivas transfusiones

* Procedimientos diagnésticos « Traqueotomia * Retirada del oxigeno en la agonia
indicados * Intubacién endotraqueal en fase * Extubacién programada para

* Tratamiento de fracturas final de vida permitir el fallecimiento

* Reanimacion cardiopulmonar
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INDICACIONES DE HOSPITALIZACION
EN PACIENTES NO CURABLES

a identificacién y manejo de sintomas y la complejidad

de cuidados, asi como la aparicién de eventos intercu-
rrentes o inesperados que empeoren la situacién del nifo
0 que requieran medidas que no se puedan realizar en el
domicilio, puede hacer que el ingreso en un centro hospi-
talario sea lo mds adecuado en ese momento.

Los principales motivos de hospitalizacidn de los nifios con
enfermedades no curables en seguimiento domiciliario se
detallan a continuacion.

EVALUACION Y ESTABILIZACIC')N
DE PROBLEMAS CLINICOS. CONTROL
DE SINTOMAS

En ocasiones, durante la atencién domiciliaria se produce
un cambio en la clinica de la enfermedad o aparicién de
nuevos sintomas. Dicha desestabilizacion, a veces subita,
puede alterar el plan de cuidados del paciente y precisar
de pruebas complementarias para realizar un diagndstico
lo mas completo posible y un tratamiento dirigido y que
controle los sintomas de forma precoz. Ademas, el ingreso
permite no solo realizar una valoracién y tratamiento mas
rdpido, sino también ofrecer un apoyo integral ante el cam-
bio de la situacién del nifio.

Elingreso debe tener unos obijetivos establecidos y un plan
para alcanzarlos, estableciendo previamente una serie de
pasos a realizar que se comunicaran a los implicados para
que sepan lo que se espera del mismo. Se ha de hacer tam-
bién una previsidn de duracién y unos criterios para el alta.

ATENC!ON DE PROBLEMAS INTERCURRENTES.
CIRUGIAS

En estos casos, la situacion a la que se enfrenta el equipo
es un proceso agudo, relacionado con la enfermedad o
no, que desestabiliza la situacion clinica basal, pero que
se piensa que puede ser reversible o recuperable o que
precisa de una técnica realizada en el hospital o valoracién
por diversos especialistas. Son ejemplos la realizacién de
una gastrostomia, la colocacién de bomba intratecal o el
ingreso por una fractura patoldgica que precisa cirugia o
un proceso infeccioso no relacionado con la enfermedad
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de base que precisa antibioterapia intravenosa o drenaje.
El ingreso permite administrar el tratamiento adecuado en
cada momento con la mayor seguridad posible, y la aten-
cién domiciliaria permitird acortar los tiempos de ingreso,
continuando el seguimiento en casa en cuanto sea posible.

INGRESO POR DESCARGA DEL CUIDADOR:
CLAUDICACION E INGRESO POR RESPIRO

Cuando como consecuencia de las exigencias que implica
el cuidado del nifio los cuidadores pierden la capacidad
fisica 0 emocional para seguir proporcionando la atencién
en domicilio, se debe indicar el ingreso del paciente.

Se pueden dar dos situaciones: el ingreso urgente por clau-
dicacién y el ingreso programado o preventivo por respiro.

En el primer caso, se produce una incapacidad completa
por parte del cuidador de atender al nifio/adolescente. Se
debe realizar un ingreso urgente del menor en el hospital,
de modo que se tenga en cuenta que el cuidador pueda
atenderse y recuperarse para volver a ser competente en
la atencidn del paciente.

En el segundo caso, se programa un ingreso de una dura-
cién determinada, con voluntariado o permitiendo gestidn
del acompafiamiento, para prevenir que se produzca la
sobrecarga y posible claudicacion de los cuidadores.

En cualquiera de los dos casos se deben establecer los
objetivos del ingreso y un tiempo lo mas cerrado posible.
Se deberd contar con una planta de hospitalizacién con
personal suficiente y sistema de videovigilancia para una
adecuada atencién al paciente. Aunque el hospital no es un
sitio ideal para realizar este tipo de ingresos, en la actuali-
dad en Espafia la inexistencia de hospicios hace que sea
la Unica opcién posible para realizar esta medida.

ATENCION AL FINAL DE VIDA
Y FALLECIMIENTO

Algunas situaciones de final de vida pueden requerir cui-
dados hospitalarios para garantizar la buena atencién del
paciente. Por otro lado, algunas familias no son capaces
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Indicaciones de hospitalizacién en pacientes no curables

de asumir los cuidados en esta fase por la complejidad, la
sobrecarga emocional o la necesidad de poder centrarse
en la despedida del nifio y no estar tan pendientes de los
aspectos sanitarios del proceso. Se debe intentar cumplir el
deseo del paciente, reforzando y apoyando en los cuidados
a la familia en el domicilio si es posible.

Sumario

Durante dicho ingreso se permite el acompafiamiento por
las personas del entorno del nifio/adolescente y la familia y
se prioriza la intimidad y la realizacién del menor niimero de
técnicas e intervenciones sanitarias posibles. Es importante
disponer de un Protocolo de Atencién de Ultimos Dias para
guiar las actuaciones en esta etapa.
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HOSPITALIZACION A DOMICILIO

| primer derecho del nifio hospitalizado constituye

precisamente el derecho “a no ser hospitalizado” salvo
que no se le puedan proporcionar en casa los cuidados
que necesita. El mejor interés del paciente estd en que,
siempre que sea posible, pueda permanecer en casa. Por
eso la Hospitalizacién a Domicilio (HAD) es una opcién
que se debe considerar en el discernimiento de cual-
quier proceso de atencion sanitaria. La hospitalizacion
a domicilio se entiende como una atencién centrada en
el paciente.

La HAD ofrece a los pacientes cuidados médicos y de
enfermeria de rango hospitalario en el propio domicilio. Se
trata de una modalidad de ingreso que sustituye al ingreso
hospitalario convencional. El objetivo es que la atencién
sea lo méas personalizada, individualizada y humanizada
posible, adaptada al entorno y a las necesidades de cada
paciente y familia.

OBJETIVOS

Los beneficios que ofrece la HAD residen a diferentes nive-
les.

* Para el paciente y su familia:

- Bvitar estancias hospitalarias innecesarias.

- Promover el bienestar del nifio y sus familias, facili-
tando el proceso de la evolucién de la enfermedad
en su entorno.

- Mejorar la calidad de vida y el confort, favoreciendo
la conciliacién familiar y laboral.

- Evitar la ruptura de sus rutinas diarias de higiene y
suefo, asi como mantener el contacto con sus fami-
liares méas cercanos.

- Disminuir el riesgo de las infecciones y eventos
adversos asociadas a la hospitalizacidn.

- Favorecer la educacién sanitaria en el entorno mas
favorable, facilitando el aprendizaje y la adaptacion
a la nueva situacién clinica y familiar en el propio
hogar.

- Promover la atencién centrada en el paciente y su
familia, donde ambos forman parte de su propio pro-
ceso asistencial.
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+ Para el personal sanitario:
- Favorecer la comunicacion y cooperacion entre dife-
rentes niveles asistenciales y servicios.
- Favorecer una comunicacién mas fluida con la familia.
- Permite conocer aspectos sociales, culturales y espi-
rituales del paciente y la familia al acudir al domicilio.
* Para el hospital:
- Mejorar la gestidn de los recursos hospitalarios.
- Aumentar la disponibilidad de camas, acortando
estancias hospitalarias.

CRITERIOS DE INGRESO

Los pacientes que pueden ser atendidos en su domicilio
por parte de la HAD han de cumplir los siguientes criterios:

+ Compromiso por parte de la familia.

+ Dispositivos adecuados para los procedimientos a rea-
lizar,

* Entrenamiento adecuado por parte del equipo de enfer-
meria si es necesaria la colaboracién por parte de la
familia.

+ Condiciones en domicilio que garanticen la seguridad
del procedimiento, el paciente y su familia.

+ Disponibilidad de contacto telefénico durante 24 horas
con el equipo.

PROCEDIMIENTOS

La necesidad de realizar los procedimientos en la HAD serda
establecida por el equipo terapéutico habitual del paciente.

La actividad realizada por el equipo de la HAD es com-
plementaria y da continuidad a la atencién a pacientes
atendidos por distintos servicios. Supone un apoyo en los
procedimientos y pacientes que lo precisen.

La hospitalizacién domiciliaria de pacientes con patologia
crénica y complejidad o cuidados paliativos tiene caracte-
risticas especificas y se requiere una Planificacién Antici-
pada de Decisiones en la que se establezcan los criterios
para actuar ante situaciones sobrevenidas y el modo en
el que intervienen los equipos de atencién domiciliaria.
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RELACION PROFESIONAL-PACIENTE-FAMILIA

| Modelo de Atencién Centrado en la Familia ha ganado

protagonismo en nuestra sociedad considerablemente
en la Ultima década. Este modelo fomenta, entre otras cues-
tiones, la presencia continuada de los padres en las unida-
des de cuidados intensivos pediatricos y neonatales (UCIP
y UCIN), la toma de decisiones compartida y una mayor
y mejor calidad en la comunicacién de los profesionales
con el paciente y la familia.

La presencia ininterrumpida de los padres o cuidadores en
las unidades pedidtricas favorece un trato continuo con el
equipo, lo que permite conocer y profundizar en los valores,
expectativas y creencias del paciente y su familia. Esto
facilita la elaboracién y realizacién de una planificacion
anticipada de decisiones y cuidados del paciente de forma
consensuada con la familia y con el propio menor cuando
es competente para ello.

La formacidn en habilidades de comunicacion de los profe-
sionales y la disminucion de los ratios profesional/paciente,
entre otros, son factores que pueden incrementar la calidad
de la informacién, mejorando asf la atencidn al paciente y
sus cuidadores.
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Otros estudios, basandose en los conceptos de "el mejor
interés del nifio” y en el de "no abandono’, afirman que el
cuidado de la familia es una tarea mas afiadida a la acti-
vidad del profesional.

Aunque hay evidencias que indican que las familias de
pacientes en situaciones de amenaza para la vida se mues-
tran resilientes, sin embargo la atencién a las necesida-
des especificas de la familia por parte de los profesionales
puede mejorar notablemente la capacidad para adaptarse
a las situaciones adversas con resultados positivos.

El modelo centrado en la familia requiere de una comunica-
cién amable, honesta y precisa con los padres, encaminada
a compartir la toma de decisiones durante el tratamiento,
cuidado de los padres y hermanos durante el final de la
vida y la asistencia a la familia en el duelo después de la
muerte del paciente.

La creacion de un plan de atencién previo y consensuado
disminuye sentimientos negativos, como abandono, incer-
tidumbre, desacuerdos tanto entre profesionales como en
la familia, provocando una disminucién de conflictos ante
la toma de decisiones.
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INFORMACION Y COMUNICACION

Es importante integrar los aspectos clinicos con los rela-
cionales, respetando la Ley 41/2002 bésica reguladora
de la Autonomia del paciente y de derechos y obligacio-
nes en materia de informacioén y documentacién clinica
en su Ultima modificacién de 2015. El nifio o adolescente
serd informado, incluso en caso de incapacidad, de modo
adecuado a sus posibilidades de comprensién. Cuando el
paciente, segun el criterio del médico que le asiste, carezca
de capacidad para entender la informacion a causa de
su estado fisico o psiquico, la informacién se pondré en
conocimiento de las personas vinculadas a él por razones
familiares o de hecho.

REGISTRO EN LA HISTORIA CLINICA

Segln la Ley 41/2002, los profesionales tienen el deber
de registrar toda la informacién transcendental para el
conocimiento veraz y actualizado del estado de salud del
paciente. Asimismo, los pacientes tienen el derecho a que
quede constancia de la informacidn obtenida en todos sus
procesos asistenciales

La historia clinica comprende el conjunto de los documen-
tos relativos a los procesos asistenciales de cada paciente
con la identificacién de los médicos y de los demés profe-
sionales que han intervenido en ellos con objeto de obtener
la méxima integracién posible de la documentacion clinica
de cada paciente.

La cumplimentacién de la Historia Clinica es responsabili-
dad de los profesionales que intervengan en ella.

La informacién clinica en toda actuacién asistencial debe
ser, como recoge la Ley 41/2002, "verdadera, comprensible
y que sirva para tomar decisiones” Cuanto mas trascen-
dente e irreversible es una decision, mas clara y explicita-
mente debe ser comunicada. La informacidn que se propor-
ciona verbalmente, dejando constancia en la historia clinica,
comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza de la
adecuacién de medidas, sus riesgos y sus consecuencias.
Se registrard la argumentacién de la Idgica de toda indica-
cién, la temporalidad estimable y valoracién seriada y los
acuerdos con el paciente y su familia, asegurando en todo
caso los cuidados para obtener el maximo bienestar fisico
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y psiquico del nifio o0 adolescente. Es importante elaborar
un plan de cuidados en el que se establezcan las posibles
medidas a seguir. En determinados casos, el proceso puede
terminar con un documento escrito, firmado tanto por el
paciente (y/o familiares) como por los profesionales, como
herramienta de apoyo. Se trata, en general, de Documentos
de Consentimiento Informado para aquellos supuestos que
prevé la ley; habitualmente, no son necesarios para proce-
sos de adecuacién de medidas. Los padres, por ejemplo,
no deben firmar Ordenes de no Reanimacién o retirada
de medidas.

Es importante registrar en la historia no solo el contenido
de la informacién, sino también las circunstancias concretas
en las que esta se produce y las personas presentes. En el
programa utilizado en nuestro centro (Health Care Informa-
tion Systems o HCIS) existe un apartado de “Informacién a
familiares’, marcado en rojo, que no aparece por defecto en
la historia clinica, en el que se pueden registrar, con anota-
ciones similares a los evolutivos, la fecha de cada evento
de informacién. Es aconsejable que queden registrados: el
motivo de la informacion, las personas presentes, el mensaje
transmitido (a ser posible citando expresiones literales) y los
acuerdos o el consenso alcanzado si este ha sido el caso.

Pueden elaborarse Documentos de Planificacion Anti-
cipada, donde se recogen decisiones y acuerdos sobre
medidas, tratamientos u hospitalizaciones para el futuro, en
funcion de la evolucidn clinica del paciente y la aparicidn
de complicaciones.

El paciente y/o el representante legal (normalmente sus
padres) deben ser capaces de entender la relevancia de
la decisidn y sus consecuencias. Cuando un equipo ha
debatido pros y contras de una decisidén compleja, trans-
mite mayor confianza a enfermo y familia, ya que cuenta
con argumentos para reforzar la informacion a lo largo de
todo el proceso asistencial. Es necesario comunicar gra-
dualmente y de forma serena la informacién de impacto
negativo. La informacién no ha de ser un acto Unico. Seré
clave el didlogo que facilite la comunicacién dificil entre
los implicados (paciente, familia y equipo) mediante una
comunicacién con un estilo asertivo entre el paciente/
familia y el médico.
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Informacién y comunicacion

Para favorecer la comunicacion eficaz, en primer lugar el
médico ha de conectar con sus propias emociones, reco-
nocerlas y reconducirlas, antes de pasar a la accion, para
posteriormente escuchar, empatizar y dar valor al punto
de vista del paciente y/o familia, legitimando, sin perder la
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perspectiva profesional. A continuacidn, se ha de exponer
la perspectiva profesional, informar siendo precisos y pre-
guntar para dialogar respetando la historia de valores y asf
llegar a acuerdos sobre el proceso, elaborando el futuro
plan de accidn.
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PROCEDIMIENTO DE TOMA DE DECISIONES

Para llevar a cabo una correcta AMT, debe existir un
método adecuado para la toma de decisiones que se
base en la reflexidn sobre los hechos, los datos clinicos y
tenga en cuenta al paciente como persona y, por tanto, lo
que es bueno para él (el mejor interés) segln sus valores
y sus vinculos. Para asegurar la objetividad en la toma de
decisiones y evitar la unilateralidad en el proceso, estas
deben llevarse a cabo en equipo, en una forma de trabajo
interdisciplinar, donde cada profesional plantea su propia
vision pero la subordina al mejor interés del paciente:

+ El médico responsable del paciente es el interlocutor
principal con la familia, el paciente y el resto del equipo
y debe buscar el consenso en los procesos de delibera-
cién que conduzcan a una decisién prudente. Hay que
escuchar y tener en cuenta la opinién de los padres (y
el paciente, en su caso).

+ El médico y la enfermera responsables han de estar
formados en habilidades de comunicacién.

A veces la emotividad puede ser discriminatoria. Se debe
tener siempre en cuenta la valoracion ética, la dignidad del
paciente como persona e incorporar las emociones en la
toma de decisiones si estas son pertinentes. Se debe tener
en cuenta que hay decisiones no agradables pero justas,

Identificar el

Anamnesis y

problema exploracion

b Alternativas

Observary
comparar

y viceversa, y que todo lo que es técnicamente posible
puede no ser aceptable desde el punto de vista de la ética
o la moral.

La toma de decisiones es un proceso sisteméatico que
comienza con la identificacion de los distintos problemas
clinicos. Un buen diagndstico es la premisa para encontrar
un buen tratamiento (figura 2).

En el proceso de discernimiento entre las distintas opcio-
nes terapéuticas, al preguntarse por el mejor interés del
paciente, bajamos por un lado de la enfermedad al paciente
y, por otro, elevamos la mirada para no limitarnos a discutir
sobre tratamientos.

Lo més importante, en la situacidn clinica del paciente
en el momento actual, es identificar 'El Mejor Interés del
Paciente’ (lo que para él es bueno). Puede ser algo tan
sencillo como “poder estar en casa, pasar a una planta,
estar acompafado..”).

Para cumplir ese bien hay que establecer un objetivo tera-
péutico: lo que se quiere conseguir para hacer posible el
bien del paciente. Puede ser “evitar atelectasias, controlar
el dolor, aliviar la disnea, mejorar la astenia...!

¢Qué es lo mejor
para el paciente?

L Discernir

Reevaluar
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N

Figura 2. Proceso sistematico
para la identificacién de
problemas y elaboracién del
plan de cuidados.

Plan de

cuidados

Documento de consenso sobre adecuacion de medidas 28
en el paciente pedidtrico con enfermedades y/o procesos incurables



‘q Hospital Infan,til Universitario
sauavacic NIRO J@SUS Procedimiento de toma de decisiones

1

El mejor interés del paciente

El mejor interés del paciente

El objetivo terapéutico

Figura 3.
Procedimiento de toma
de decisiones. El mejor
interés del paciente

La medida correcta deberia ser lo superior
y mds importante en la
toma de decisiones.

La medida correcta

“Lo que se suele hacer”

“Lo que se deberia hacer”

Y, en tercer lugar, se eligen las medidas concretas, que Como guia operativa para la toma de decisiones es (til
no tienen calificacién moral; no son ordinarias o extraor- seguir el siguiente orden (se resume en la figura 4):
dinarias. Y se ponen o se quitan, en funcién de los pasos

previos. La medida que tenia indicaciéon en un momento * El primer paso es la indicacion. Se basa en la lex artis.

de la vida del paciente (p. gj, intubacién) no la tiene si el * Elsegundo paso es la oportunidad. Es el elemento per-
paciente estd falleciendo, circunstancia en el que el mejor sonalizador que tiene en cuenta la realidad del paciente
interés es "Permitir la muerte natural” y el objetivo terapéu- y la utilidad, para ese paciente, del tratamiento dispo-
tico no adelantar ni retrasar el fallecimiento. nible.

+ Eltercer paso es la posibilidad, depende de la factibi-
En la figura 3 se muestran las tres fases consecutivas para lidad de aplicar los tratamientos elegidos al paciente
valorar la idoneidad de los tratamientos. concreto en el entorno en el que se encuentra.

Evento clinico Decisién

¢Qué es lo indicado? ;Por qué?

¢Qué es lo oportuno? ¢Para qué? ;A quién?

¢Es posible? ;Cémo? ;Dénde?

Figura 4. Guia operativa para la toma de decisiones.
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